MANUAL DE SUPERVIVENCIA PER A MALALTS DE LA SFC

L’dnica pretensio d’aquest manual és el de podeusa eina util per als malalts que es trobin dauanmunt

de dubtes i preguntes i que encara no hagin delsg@iestrategies que els ajudi a portar millanidaltia. En

aguesta malaltia com en qualsevol altra patolagissteixen diferents graus d’afectacié i per taottot és

aplicable a tothom ni hi ha veritats absolutesivensals. Cada malalt haura de fer el seu camgamigjue és
el que li va millor, adaptar els consells que doaéseu propi horari biologic i a les seves comtisipersonals,
familiars, laborables, economiques i socials. Seggiuestes pautes no ens guarira, pero podem anitoolts

aspectes de la nostra nova vida.

Els malalts amb fatiga cronica es podrien classifien dos grups: 1) Els que accepten la malaltsihi
adapten, i 2) els que no l'accepten i, per tanmpac s’hi adapten. Encara que en ambdos grups laltiza
persisteixi, els que s’adapten tenen una vivenats dimptomes molt menys invalidant i poden fer meés
activitats, dur una vida més normal. Els que noi sldapten segueixen tenint els simptomes i, sovint,
empitjoren. Aix0 és a causa que, sense guarir |l es pot fer el que es diu “tractament simpgdic”,

gue no sols consisteix en medicaments, sind tanchéwaar I'estil de vida i la forma de reaccionaawhnt les
coses. Fer-ho d’'una forma o altra pot suposar &ingn 30% de variacio en la intensitat dels simpwmmeao és

el mateix un 100% de fatiga que un 70%. En aquést Gas es poden fer més coses, dur una vida orésah
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La Sindrome de Fatiga Cronica (SFC), és una nalaléissificada per 'OMS sota I'epigraf G 93.3. @
malaltia organica, multisistémica i cronica. Poamaafectant de forma progressiva el sistema imnago|
cardiovascular, endocri neurologic, i causa simpsroom fatiga cronica severa, perdua substancial de
memoria, de la capacitat de concentracio i d’anaesorientacid, son no reparadora, intolerandzllam i al
soroll, als canvis de temperatura, a 'activitaick, dolor a les articulacions i muscular, sefitibs quimiques
multiples, i una sensacio d’'estat gripal permanemtre altres manifestacions. A més s’han obsaftetacions
greus en la pressio arterial i en I'equilibri otéd&, una notable reduccid del flux sanguini alve#l i de la
capacitat de consum d'oxigen de les cel-lules. bitamt aix0, I'aparenga externa del malalt no cedie la
malaltia, 'aparenca és normal.

CUIDAR DEL NOSTRE PROPI COS: En general, els que hem pogut, a tot estirar imwertit esforcos a
conrear la nostra capacitat intel-lectual o figiead hem oblidat cuidar i acaronar I'anima i &8 qoe ens déna
vida. Hauriem d’aprendre totes les persones, haordeses des de la infantesa, a trobar el tem@irti per
escoltar-nos i cuidar de nosaltres mateixos agliebsentit comu.

La societat en la qual vivim ha fet de les donesuf’ en dia unes maquines molt productives: cuiiela casa,
dels fills, dels pares, de la parella i a més ftebdora de casa en un mon competitiu i estresJantho fan
corrents, corrents i no paren... Sotmeses a un enestnes, tenen tantes coses a fer, que s’oblidefetde
principal: tenir cura d’elles mateixes, i potser ad semblen més vulnerables a la SFC.

L’'OBSERVACIO TRANQUIL-LA: el nostre objectiu ha de ser principalment, asseraos i percebre amb
cadascun dels sentits per aprendre a gaudir d'vida ‘atenta”. Pararem esment a tota activitat sparent,
despertarem i afinarem tots els sentits amb ldittvale captar cada moment en la seva total intgnsreure
tot el que té de bo cada situacid, de cada vivedei@ada moment del dia...

Per aix0, primer, serem conscients del moment pte#éo inclou adonar-nos del que estem pensédaiti
fins al més trivial. Caminar estant alerta; escadta ocells amb atencié; menjar assaborint; selogue sentim,
saber el que ens fa mal... Hem d’aminorar el nosteei palmar el nostre estat d’anim.

En segon lloc, ho observarem tot amb una mirada,nmgénua, sense judicis ni valoracions. Tornar a
aprendre a menjar una poma: olorar-la, i gaudiagadssegada assaborint-la com si fos la primera mpra
mengem.

En tercer lloc no és necessari fugir del que essagltada siné aprendre a controlar-nos i a conviurBer
exemple, tots tendim a triar I'alegria i a rebutgtristesa. Pero les emocions s6n aqui i vanraoshbltres. Per
tant hem d’'adonar-nos que estem sentint aquestesi@m i deixar que segueixin el seu curs, naixémen
creixement i extincid. No és necessari lluitar cantlles. Es suficient amb identificar-les, obsetea i
reconduir-les.
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Podem aprendre a sentir el nostre propi cos, ccanéimer un peu i sense moure’ns escodrinyar coemest
pam a pam, fins al cap. Quan aprenguem a semiostie cos sabrem dosificar-nos, sabrem fins aodem
arribar sense esgotar-lo, en definitiva, tenicue.

DEPRESSIO | ANSIETAT: Els malalts cronics podem desenvolupar amb el $emagtorns de I'estat d’anim
com la depressio6 o I'ansietat 0 ambdues alhorap@eix depressid percep una realitat fosca i semsiela i el
desanim li impedeix pensar o fer res que alleugimmment la seva vida. Solen tenir sentiments tfgon de
rabia i tot tipus de pensaments negatius. Es rniexegada per trencar aquest espiral. Cadascurositres,
hem de buscar on aconseguir aquesta ajuda i commptague haurem de posar molt de la nostra part.

Hem d’'analitzar el nostre anim, el nostre cansamehtnostre dolor. Analitzar si sentim pena deattoes

mateixos, ira, rabia... Alguns tendim a sentir-ndpa&bles per estar malalts, per estar cansatsstar ¢e mal
humor, per cridar els fills, per no atendre comdda” les nostres families. Uns altres no parepeéesar com
n'és d'injusta la vida; com se’n troben de malament“per que a ells”; en la incomprensio delsesltiSi fem
de la lamentacio I'eix de la nostra vida, si erseem en la nostra desgracia, no avancarem. Nesaltetenem
oferir consells per sortir pas a pas d’aquest maldoa bé, la persona haura de posar-hi la resta.

DORMIR BE: Tots els metges coincideixen que és basic donmafupdament per poder recarregar les “piles”.
Per tant, com a prioritat, millorarem totes lesdioilons que puguin facilitar un bon descans. Perquee ens
agradi prendre medicaments, els que indueixen goonmi profund i reparador poden “temporalment” ser
recomanables. Podem comengar amb infusions o e&psi@ plantes amb efecte tranquil-litzant, com la
“valeriand per als que tenen la tensid arterial alta o,dar8iflora’ per als que la tenen baixa; i si veiem que
aquestes son insuficients, el metge o metge horteedpea qui estableixi quines pastilles son corbfestiamb

la resta de medicacié que estiguem prenent. TaiMnate sera llencar els diners invertir en un baatatas i
coixi. Els de tipusTempuro similar poden resultar cars, pero els beneficie reporten es fan notoris molt
aviat: propicien un bon descans i milloren notalgeties contraccions cervicals i els conseguerdss de cap.
Pot costar acostumar-s’hi els primers dies, perib avat no en podrem prescindir. Una habitacio bemtilada

i un escalfallits electric individual (és com unaiyg manta eléctrica que es posa entre el mataldtencol de
sota) també afavoreixen espléndidament el des¢snsesos d’hivern.

Un aspecte vital per a un bon descans i per obt@rson reparador és intentar regular el ritmeadiéc

CERCLE CIRCADIA: Qui hagi tractat amb nens o amb gent gran sabedequambdds casos és basic
mantenir un horari molt estricte. Quan es trencaufima, els nens s’inquieten, ploren, mengen gedornen
malhumorats... Molt semblant és el que ens succewsaltres. Per aixd establirem, sempre que ens sigu
possible, horaris estrictes i rutines i haurem egedvolupar una notable for¢ca de voluntat per séogli En el

cas de la son reparadora, comengarem per fixaral'tf@ixecar-nos i a poc a poc ajustar I'hora darfnos al

llit. Podem intentar aplicar aquests consells, tad@gdos a les nostres limitacions:

. Aixecar-nos cada dia a la mateixa hora (maximhara més els dies festius).

. Dutxar-nos aixi que ens llevem. Es molt agradaefeir-se net.

. Vestir-se. No és el mateix anar tot el dia earpg que vestir-se amb roba comoda.

. Esmorzar, gaudint del que mengem.

. Sortir cada dia al carrer i deixar que ens aa@iicol almenys 15 min.

. Menjar a hores fixes, procurant menjar alimenesdos, de temporada i si es possible de cultilodim
evitant sempre que sigui possible aliments pretsiina

. Estirar-se una estona per descansar havent godgm fer una migdiada curta, maxim una hora.
. Berenar una infusié o una fruita.

. Fer un sopar lleuger.

. Ficar-nos al llit sempre a la mateixa hora i petd por a estar al llit sense dormir.

REHIDRATACIO: Molts malalts hem perdut la capacitat de tenisaeid de set i oblidem beure entre hores.
Aix0 ens du a una progressiva deshidratacioé que lliga comporta que cap organ del nostre cosdanc
correctament. Un bon truc consisteix a preparaa ckal una ampolla de litre i mig d’aigua que magoacom a
nostra i que ens servira de control per veure @iseguim beure’ns-la sencera. Podem aprofitar gearpen
aguesta ampolla algun complement vitaminic o xarogfusio que ens agradi. Insistim en la gran irtgoaoria
d’hidratar-se bé cada dia.

Les begudes isotoniques, encara que molt discupielealguns, en el nostre cas i sobretot a I'eptiden ser
utils ja que retornen rapidament al nostre coeelequilibri hidric. Al mercat n’hi ha de tot tipusmb mes o
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menys aportacio de sucre, i de molts gustos. Cotateprendre-les 0 no i en quina quantitat, ensnaccara
el nostre propi cos i el nostre propi sentit comda.

AFECTACIO NEUROLOGICA: Una de les coses que més preocupa i dol, és dagéle capacitat mental,
de concentracio, de memoria, de sintesi, de samtitl o d’'aprenentatge que tenim. Encara que hagséan
grans lectors, ara ens cansa llegir, no entenagqneellegim, perdem el fil i hem de rellegir els ggnafs una
vegada i una altra. Quedem amb algu i ho oblideramaa fer alguna cosa i simplement desapareix atan
cap, comencem alguna cosa i no ho acabem... Ongdimostres cases de “post-its” i les butxaquesoties.
Es fan unes llacunes en els nostre cervell in@gibhexplicables. Sera Alhzeimer? No, és la Simdrae
Fatiga Cronica.

Resulta practic tenir una sola agenda, que intemtatur sempre al damunt, en la qual anotarem liegesoses
gue volem fer o dir a algu, encara que sigui laaogs simple i plana; aixo sol reduir la desorganit que
comporta la falta de memoria. De totes maneres, tfaprendre que no cal complir amb tot el que s’ha
planificat, sin6 que hem de ser prou oberts peptada modificar allo programat sobre la marxa,osegel
nostre estat fisic i psiquic. Pel que fa a compfemelietétics, actualment edids omega 306n els més
recomanats per millorar les aptituds cognitivesnsitieu amb el vostre metge.

FER COSES AGRADABLES (HOBBYS): Proposem una serie d’activitats ludiques entrejleds hauriem
de triar aquelles que ens puguin venir de gusgors® el nostre grau d’afectacié ens sentim capdeder,

entenent que pot haver-hi estones que no vulgudiegni el diari o veure la televisié ni parlar amimgu. En

aquests casos, és recomanable descansar i repadguine activitat simple quan ens trobem millormastra
d’'exemple:

. Llegir, punt de creu, sudoku o puzles... sempresigie un plaer i sense forcar.

. Quedar amb les amigues o els amics almenys wia @ala setmana per parlar o trucar-los per teleftenir
un contacte via correu electronic. Hem de fugitedeganes d’aillar-nos!

. Buscar fer un voluntariat prop de casa, un matirda a la setmana. Ajudar els altres és unasdeokes més
gratificants que podem fer.

. O bé apuntar-nos a un curs de cuina o d’infoaddi d'alguna cosa que ens vingui de gust, en otree
proper a casa, que ens ocupi tan sols un mat tenda a la setmana.

. Dedicar-nos un dia de tant en tant per a nosaftr@eixos: perruqueria, depilacio, ungles, celle¥eure’s
maco és agradable i augmenta l'autoestima.

. Envoltar-nos de persones agradables i amablesrutacin riure, que ens infonguin anims i engraieel dia.

. Evitarem fer coses que ens cansin, disgustintresssn, i alhora evitar les persones negativesixqsees,
criticones, que fereixen i de caracter desagradable

BUSCAR METGE: Sera molt important per a nosaltres trobar ungeefue sigui de la nostra confianca.
Dificilment el trobarem la primera vegada que riem, per la qual cosa seguirem insistint-hi finsobar algu
gue ens escolti, ens cregui i sigui capa¢ de medizs per a tot el conjunt de problemes que tehiem de
dipositar-hi la nostra confianca i aixd implica pdee’ns els medicaments i les dosis que ens redamaa
nostra opinid és important i si pensem que no exica correctament o ens medica en defecte o &3 exal
mes buscar-ne un altre.

SISTEMA IMMUNITARI:  Hem de cuidar-nos com si féssim la més delicaata A I'hivern hem de procurar
no constipar-nos, en la mesura que aixo sigui plesga que aixo pot afeblir el nostre sistema imitaui i ser
més propensos a altres infeccions.

Quan sentim que comencem a fer “un brot”, empitjpcefem una “baixada”, ens cuidarem com si estigjogs
passant una grip: durant uns dies, si cal, fargrasregprendrem el que sigui la nostra costum ensasjeasos,
comvitamina Co Gelocatili evitarem I'estrées emocional i fisic al maxim.

També podem optar per reforcar el nostre sistemauimitari amb complements dietétics que contingulime
Vera, Gelea reial fresca, Propolis, Equinaciao simplement prenent mel. (Consultar a farmaidiegigues de
dietética).

CURIOSITATS: Els afectats de la SFC tenim a tot estirar, eagvgr a mig “dia”. Uns som d’energia de mati,
ens aixequem d’hora i a les tardes fem pijama dlisofa. Uns altres tenim energia a la tarda,aémeguem
molt tard i a mesura que va passant el dia engrmahillor. A la nit no trobem el moment de ficarsral lit.
Per tant, tots els consells que us hem donat usagideu d’adaptar a si sou “de matins” o “de tsliildeom
diem col-loquialment.
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Una altra de les caracteristiqgues d’aquesta naksdtique el sistema que regula la temperaturarebigeixa de
funcionar correctament. Hi ha malalts que sempnerteunes décimes de febre, mentre que molts altres
simplement mai no tenen febre. La seva temperatomaal esta sobre els 35 graus i mai els puja. &0
important remarcar-ho al metge, ja que es pot patrinfeccié important sense pujada de la tempexatper

tant sense febre.

D’altra banda, la regulacio de la temperatura aaip@ampoc funciona amb relacio a la temperatuterex. A
I'estiu ens rostim de calor, ens deshidratem rapédd i no suportem les altes temperatures. Intemtavitar
els cops de calor, buscarem sempre I'ombra, sortde casa a primera o Ultima hora del dia, tindlesn
persianes baixades durant el dia, ventilarem la eaprimera hora del mati i prendrem aliments &®sé\
I'hivern, ens passa tot el contrari. Sembla quieeel provingui dels nostres ossos i duem capepescde roba
tot i que no hi ha manera d’entrar en calor. Pab,aortirem de casa ben abrigats, durem els peusdlents,
la gola protegida amb un mocador o bufanda... Sfeag fred o ens mullem sota la pluja ens podemadutx
immediatament amb aigua calenta, prendrem beguadestes sovint... i sobretot dormirem ben abrigats. E
suma, aplicarem sempre el sentit comu i el maxiaesl’energia per al nostre cos.

Una altra caracteristica molt comuna és la falbgmassiva d’equilibri. Caminem amb turpitud, quéougenim

por a relliscar, les senyores que porten talondguel’equilibri, ensopeguem en pujar i baixar essaltenim
vertigen fins i tot quan canviem una bombeta. Headaptar-nos a aquests entrebancs i buscar com
contrarestar-los com per exemple, fent servir tallga molt comode i amb sola de goma.

Perdre’s al carrer o dins d’un gran magatzem ésguzbHem de preveure com actuar en cada caspapse a
una paret, controlar la respiraci6, demanar a ypleahque ens acompanyi a la porta, parar un texnar a
casa...

Un altre problema molt comu és 'anomena’t “coloitable”. Alternem temporades de diarrea amb teanpes
de restrenyiment. Els metges ens fan passar uredaeiguna altra per colonoscopies i altres provedt m
molestes. El colon irritable és una consequeéencia diesajustaments dels mecanismes de la inflannaiad
funcionament incorrecte del sistema nerviés autoaoral nostre organisme. Per tant, també aquestandio,
és variable en el temps.

Els malalts de la Sindrome de Fatiga Cronica sasppes amb tendéncia a fer intolerancies a alimgstger
tant molt aconsellable, encara que segueixen hametges que ho discuteixen, fer-se “el Test d’brtnhcies
Alimentaries” i suprimir en la mesura del possibtacional, aquells aliments que NO ens sén recamsadi
ho fem, curiosament no solament deixem de tenmrard’estobmac, males digestions i flatulencies sjué si
apliguem costum i disciplina a I'nora d’anar al ypaaconseguirem regularitzar les nostres deposci@ns
trobarem notablement millor.

CANVIAR ACTITUDS EN LA SFC: Hi ha certes actituds que convé adquirir quan ateip SFC, ja que
resulten de gran ajuda. Es tracta, en definitiea, d

* Establir relacions equitatives amb les persoessoltar activament els problemes dels altres, pense
sentir-se obligat a resoldre’ls.

* Incrementar l'autoestima personal.

» Acostumar-se a dir NO, sense que aix0 comparidrdiments.

» Aprendre a demanar ajuda, des de pelar unespdias al que sigui necessari.

» Aprendre a madurar, a pensar que cadascun énezdpe de la seva vida.

* No assumir els deures i responsabilitats delssalt

* Transigir amb cautela, ser flexible, tolerar @ipme, pero sense acceptar tot el que ens diguin.

* No acceptar amb resignacio les coses com soptataina actitud de “vengut”.

* Plantar cara a la vida i a la malaltia utilitzahhostre més preuat bé: el sentit comu.

» Concentrar-nos a treure-li a la vida tot el qne pugui donar de bo, que segueix sent molt, dasifpero
molt.

» Ser conscient que els canvis d’habits son lamses produeixen de la nit al dia, perd si som teons,
vencerem!
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